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Autismus aus der Sicht einer
Selbstbetroffenen

Ich finde, «in sich gefangen sein» ist eine gute
Beschreibung des Autismus. Man hat Muhe,
mit der Welt und mit sich umzugehen. Man
kann zwar laufen, atmen, hoéren, sehen, gut
denken und trotzdem fehlt irgendetwas. Mir
fehlt vor allem eine gewisse Selbststandigkeit
im Alltag. Es geht nicht immer nur um Small-
talk: wahrend andere in meinem Alter in WGs
wohnen, Rechnungen zahlen, in Parteien
mitwirken, Auto fahren, Kinder haben, hei-
raten, neben Studium einen Job ausflhren,
muss ich solche alltaglichen Dinge Schritt fur
Schritt lernen. Diese Muhen kénnen mal star-
ker oder schwacher je nach Individuum aus-
gepragt sein. Dementsprechend gehen Autis-
ten mit diesen Mihen auch unterschiedlich
um: manchmal sieht man einem Asperger das
Handicap gar nicht an. Aber jeder Autist oder
Asperger braucht im Leben einen Coach, der
hilft, den Alltag zu managen.
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Autismus aus der Sicht der Eltern

Fir die Eltern ist jedes Kind besonders und
hat seinen festen Platz in der Familie. Was
vom Arzt als Stérung diagnostiziert wird, se-
hen Eltern als Besonderheit. Ihr Kind hat eine
andere Art, Informationen aus seiner Umge-
bung aufzunehmen und zu verarbeiten. Aus
dieser Besonderheit ergeben sich spezielle Be-
durfnisse, auf die sich die ganze Familie ein-
stellen muss. Dies ist eine grosse Herausforde-
rung, die samtliche Lebensbereiche berihrt.
Ein erschwerter Alltag ist meist die Folge. Oft
schlafen Kinder mit Autismus sehr wenig und
bendtigen wahrend des Tages standige Uber-
wachung. Hinzu kommen Essprobleme, Wut-
anfélle, Schwierigkeiten mit Neuem und Un-
vorhergesehenem, Schulverweigerung. Diese
grosse und dauernde Belastung kann bei den
Eltern zu Erschépfungszustanden fihren.

Zum erschwerten Alltag kommt der dauern-
de Kampf fur die Rechte des Kindes in Schule,
Heim, Ausbildung, etc.

Eine gezielte Unterstltzung der Eltern in Form
einer umfassenden und Uber das Therapeuti-
sche hinausgehende Autismusberatung ware
notwendig. Doch ist diese mangels Verflug-
barkeit oder aus finanziellen Grinden in vie-
len Fallen nicht erreichbar. Familien mit Kin-
dern mit einer Autismus-Diagnose sind sehr
auf ein Umfeld angewiesen, welches sich auf
die spezielle Situation dieser Familie einstellt
und einlasst. Wenn Freunde, Schule, Vereine
und Institutionen mit Offenheit und Flexibili-
tat der besonderen Situation begegnen, kon-
nen sie den anspruchsvollen Alltag dieser Fa-
milien enorm erleichtern. Oft kann mit wenig
Entgegenkommen und Verstandnis sehr viel
Entlastung fur diese Familien erreicht werden.

Familien mit Kindern mit Autismus kdénnen
ein erfulltes, gluckliches und qualitatvolles Fa-
milienleben flhren. Sie sind jedoch dringend
auf Hilfe, die ihrer Situation gerecht wird, an-
gewiesen.

Autismus aus der Sicht des
Arztes — medizinische Definition:
Autismus-Spektrum-Stérung (ASS)

Nach aktuellem Forschungsstand geht man
davon aus, dass ca. 1% aller Menschen von
einer ASS betroffen ist. Das Spektrum reicht
von schwerwiegenden Beeintrachtigungen,
teilweise gepaart mit Intelligenzminderung
(frihkindlicher Autismus) bis hin zu weniger
schwerwiegenden, aber dennoch klinisch be-
deutsamen und Leiden verursachenden Be-
eintrachtigungen bei durchschnittlich bis
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Uberdurchschnittlich intelligenten Menschen
(Asperger-Syndrom). Beide Formen von Au-
tismus wurden erstmals in den 1940ern von
Herrn Dr. Kanner bzw. Herrn Dr. Asperger
unabhangig voneinander erstmals beschrie-
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ben. Es sind auch Begriffe wie «atypischer Au-
tismus» und «high functioning autism» be-
kannt. Bei von ASS betroffenen Menschen
kénnen besondere Fahigkeiten vorliegen.

Die ASS gehort zu den tiefgreifenden Ent-
wicklungsstérungen, die sich bereits in fru-
hester Kindheit manifestieren. Allen ASS ge-
meinsam sind Beeintrachtigungen in drei
Kernbereichen: Qualitative Auffalligkeiten
der gegenseitigen Interaktion, qualitative
Auffalligkeiten der Kommunikation und be-
grenzte, stereotype Verhaltensmuster, Inter-
essen und Aktivitaten.

Vom Autismus zum Autismus-
Spektrum

Unter Autismus verstand man lange Zeit eine
seltene Stérung, die oft mit deutlicher Behin-
derung verbunden ist. Diese Sichtweise hat
sich in den letzten 20 Jahren stark verandert.
Man hat erkannt, dass es vielfaltige Formen
von Autismus gibt, und spricht heute deshalb
von Autismus-Spektrum. Neueste Forschungs-
resultate gehen davon aus, dass ca. 1% der
Bevolkerung von einer Stérung aus dem Au-
tismus-Spektrum betroffen ist.

Der Begriff «Autismus-Spektrum» hat eine
doppelte Bedeutung. Einerseits wird damit
zum Ausdruck gebracht, dass es unterschied-
liche Erscheinungsformen von Autismus gibt,
die sich stark unterscheiden. Auf der einen
Seite dieses Spektrums steht der «friihkind-
liche Autismus» mit deutlicher Beeintrachti-
gung der Sprachentwicklung und auf der an-
deren Seite das «Asperger-Syndrom» mit oft
sehr differenzierten sprachlichen und kogniti-
ven Fahigkeiten.

Information:

Susanne Roduit,
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«Autismus-Spektrum» bedeutet anderseits,
dass die verschiedenen Formen von Autismus
unterschiedlich stark ausgepragt sein kénnen.
Weniger ausgepragte Formen von frahkind-
lichem Autismus werden zuweilen «Atypi-
scher Autismus» genannt, und mildere For-
men von Asperger-Syndrom heissen offiziell
«Nicht nadher bezeichnete tiefgreifende Ent-
wicklungsstérungen». Hier ist eine begriffli-
che Neuordnung dringend notwendig und
wird international von der Fachwelt auch an-
gestrebt.

Leben mit Autismus in der Schweiz

Aktuelle Untersuchungen zeigen, dass in der
Schweiz rund 50000 Menschen mit Autismus
leben, wobei man aus verschiedenen Grin-
den von einer relativ grossen Dunkelziffer
ausgeht. Dies einerseits, weil das Spektrum
nicht einheitlich umschrieben und die ver-
schiedenen Auspragungen nicht scharf ab-
gegrenzt werden kénnen. Andererseits ist es
nicht immer einfach, Autismus zu diagnos-
tizieren, auch wenn hier in den letzten Jah-
ren grosse Fortschritte gemacht worden sind.
Auch heute noch werden Diagnosen oft erst
im Erwachsenenalter gestellt.

In unserer Gesellschaft ist das Phdnomen des
Autismus immer noch nicht im Bewusstsein
der Gesellschaft verankert. Dabei wird oft in
Clichees gedacht, die z.B. auf Filme wie Rain
Man zurlickgehen. Menschen mit Autismus
und ihre Verhaltensweisen werden oft als
Sonderlinge oder Eigenbrétler abgetan. Dies
insbesondere bei Menschen mit Asperger Syn-
drom, wo Beeintrachtigung und Andersartig-
keit nicht immer auf den ersten Blick erkenn-
bar sind.
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Nicht zuletzt aufgrund der Tatsache, dass in
der Schweiz jeder Kanton ein eigenes Schul-
gesetz hat, ist die Situation fur viele Kinder
mit Autismus schwierig. Viele Kantone inte-
grieren Schiler mit einer Autismus-Diagnose
nicht konsequent in die Regelschule. Deshalb
ist es fur Eltern oft eine grosse Herausforde-
rung und nicht selten ein standiger Kampf,
ihre Kindern in der Regelschule zu beschulen.
Dies kann bereits im Kindergarten beginnen
und zieht sich oft Gber die ganze Schulzeit
hin. Nur sehr langsam setzt sich in einzelnen
Kantonen der Grundsatz durch, dass die meis-
ten Kinder mit Autismus, mit der notwendi-
gen Unterstltzung, in die Regelschule gehen
kénnen.

Geht es um das Erlernen und spatere Austiben
eines Berufes, so fehlen integrative Konzepte
weitgehend. Autismus ist einfach noch zu we-
nig bekannt und es gibt praktisch keine An-
satze, um Menschen mit Autismus ins Arbeits-
und Berufsleben zu integrieren. Analoges gilt
fur das Wohnen und ein selbstverantwortli-
ches Gestalten des Lebens im Erwachsenen-
alter. Allzu oft bleibt nur die Lésung einer
Beschaftigung in einer geschiitzten Arbeits-
umgebung oder das Leben in einer Wohn-In-
stitution.

All dies fuhrt dazu, dass in der Schweiz auch
heute noch sehr viele Menschen mit Autis-
mus und ihre Angehorigen in teilweise sehr
schwierigen Verhaltnissen leben mussen und
auf Hilfe angewiesen sind.

Nicole Ulrich-Neidhardt
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Interview mit Nicole Ulrich-Neidhardt

Beatrice Birnbaum

Wir nehmen uns gerne
Zeit fiur Sie!

Nicole Ulrich-Neidhardt (45) ist Prasidentin
von Autismus Forum Schweiz, Wirtschafts-
informatikerin und absolviert zurzeit ein
Theologiestudium an der Universitat Ziirich.
Sie ist Mutter einer Tochter, 16, und eines
Sohnes, 14, mit einer Autismusdiagnose.

Sie sind Prasidentin des Vereins Autismus
Forum Schweiz - wieso engagieren Sie sich
fur Menschen mit Autismus?

Als Mutter eines Sohnes mit Autismus muss-
te ich die Erfahrung machen, dass man mit
der Herausforderung einer Autismusdia-
gnose in der Familie vollkommen alleine
dasteht. Fur individuelle Fragen zur Erzie-
hung, Therapie, IV, Schule oder Medika-
menten ist es oft sehr schwierig, Antworten
zu bekommen oder auf die Erfahrungen
anderer zurtickzugreifen.

Autismusspezifische Therapien und Bera-
tung mussen die Eltern selbst bezahlen.
Schulen und Arbeitgeber verfigen meist
nicht Gber gentigend Wissen, um Menschen
mit Autismus in diese wichtigen Lebensbe-
reiche zu integrieren. Deshalb leben viele
Menschen mit Autismus abseits der Gesell-
schaft. Auch gibt es viel zu wenig passende
Wohnmaglichkeiten.

Ganz personlich erfahre ich zurzeit eine
grosse Ungewissheit zur Zukunft meines
Sohnes. Welcher Beschaftigung wird er
nachgehen kénnen? Wie wird er wohnen?
Was ist, wenn wir ihn einmal nicht mehr da
sind und ihn nicht mehr unterstitzen koén-
nen? Diese grossen Sorgen tragen wir zu-
sammen mit ganz vielen Eltern von Kindern
mit einer Behinderung.

In der Schweiz kdmpft jede Familie einzeln
far das Wohl ihres Kindes mit Autismus. Es
wird noch viel zu wenig erkannt, wie wich-
tig es ist, eine grosse Interessengruppe zu
bilden, die sich gezielt fur die Belange von
Menschen mit Autismus einsetzt.

Zu diesem Prozess des Zusammenfindens
und fur einander Einstehens mochte ich
einen Beitrag leisten.

Wie kann der Verein Autismus Forum
Schweiz Betroffene und ihre Angehorigen
unterstiitzen?

Durch unser Forum www.autismusforum-
schweiz.ch. Die Teilnahme ist kostenlos. Es
kénnen direkt autismusspezifische Fragen
an die anderen Teilnehmer gerichtet wer-
den. Unsere fachlich ausgewiesene Modera-
tion liest kontinuierlich samtliche Beitrage,
da uns die Qualitat der Inhalte besonders
wichtig ist. Im Jahr 2012 verzeichnete unser
Forum Uber 65000 Besuche.
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Was fiir Sie ganz selbstverstandlich ist, ist flir Menschen mit Autismus eine Fﬂﬂl.lm
schwere Priifung. Danke fiir Ihre Unterstiitzung: autismusforumschweiz.ch S(HWElZ

Dieses Jahr durften wir uns auch mit einer
grossen Sensibilisierungskampagne «Mehr
Verstandnis fir Autismus» an die Offent-
lichkeit wenden. Mit Plakaten und Inse-
raten in grossen Tageszeitungen und Ma-
gazinen sowie mit Radiospots wurde Uber
verschiedene wichtige Aspekte des Autis-
mus informiert. Derzeit bringt unser Kino-/
Fernsehspot dem Publikum die grossen
Schwierigkeiten, die Menschen mit Autis-
mus beim Erkennen von Emotionen in den
Gesichtern anderer Menschen haben, na-
her.

Auch sind wir Interessenvertreter fur Men-
schen mit Autismus und ihre Angehdrigen.
Zurzeit setzen wir uns fur die Anerkennung
des Rechts auf Nachteilsausgleich bei Pru-
fungen ein.
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Dank der grossen Hilfe verschiedener Orga-
nisationen und Privatpersonen konnten wir
unsere wichtigen Aktivitaten und Projekte
in den letzten zwolf Monaten entscheidend
vorantreiben. Diese &usserst bedeutsame
Unterstitzung fir Menschen mit Autismus
und ihre Angehérigen hat mich und den
Vorstand von Autismus Forum Schweiz tief
bewegt und motiviert.

Welche schwierigen Erfahrungen machen
Betroffene im Alltag?

Betroffen ist nicht nur der einzelne Mensch
mit einer Autismusdiagnose, sondern sein
ganzes Umfeld. Damit der Alltag einiger-
massen ruhig verlauft, mussen sich alle zu
einem Menschen mit einer autistischen
Wahrnehmung in Bezug Stehenden auf sei-
ne speziellen Bedurfnisse einstellen. Das ist
die Herausforderung. Vor allem in einer Ge-
sellschaft, der Menschen mit Autismus noch
sehr fremd sind.

Der Alltag von Familien mit Kindern mit
Autismus ist meist sehr stark strukturiert.
Spontane Ausflige sind kaum maglich.
Zahnarztbesuche oder neue Schuhe kaufen
werden zu grossen Projekten, die schon vie-
le Tage zuvor vorbereitet werden mussen.
Oft rufe ich den Ort, den wir besuchen, vor-
her an, um unsere speziellen Bedurfnisse
anzukindigen. So beuge ich Missverstand-
nissen vor. Fast immer habe ich damit sehr
gute Erfahrungen gemacht.

Menschen mit Autismus erfahren in ihrem
Alltag, auch mit der allerbesten Unterstit-
zung, Uberaus viele Unsicherheiten und
Stresssituationen. Schnell kommt es bei ih-
nen durch sensorische Uberempfindlichkei-
ten zu einer ReizUberflutung. Deshalb sind
sie auch dringend auf Ruckzugsmoglichkei-
ten angewiesen.

Eine Auswahl von Erfahrungen in der
Arztpraxis haben wir im Artikel Seite 13
zusammengefasst — was raten Sie dem
Praxisteam im Umgang mit Patienten mit
Autismus?

Es lohnt sich sehr, fur Patienten mit Autis-
mus genlgend Zeit einzuplanen. Die War-
tezeit sollte moglichst kurz gehalten wer-
den oder in bestimmten Situationen, falls
vorhanden, eine andere Raumlichkeit zum
warten angeboten werden. So kann zum
Beispiel ein weinendes Baby meinen Sohn
vollkommen aus der Balance bringen. Sehr
wichtig ist Offenheit — auch ungewohnten
Reaktionen des Patienten gegenuber.
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Autismus Forum Schweiz

Menschen mit Autismus sind vollwertige und moralisch gleichgestellte Mitglieder unserer Gesellschaft.
Autismus Forum Schweiz setzt sich konsequent dafir ein, dass Menschen mit Autismus in allen Lebens-
bereichen, besonders bei der Schulung, in der Ausbildung, am Arbeitsplatz, beim Wohnen und in der
Freizeit, mehr Anteil an unserer Gesellschaft haben und dass Barrieren, die dies erschweren oder behindern,
abgebaut werden.

Wir sind fur alle Menschen mit Autismus da und fuhlen uns deshalb dem ganzen Spektrum verpflichtet.
Far Autismus Forum Schweiz stehen Menschen mit Autismus und ihre Angehérigen im Zentrum.

Wir férdern die Solidaritat zwischen Menschen mit und ohne Autismus.

Unser Verein ist gemeinnUtzig ausgerichtet sowie politisch, wirtschaftlich und weltanschaulich unabhan-
gig und orientiert sich an den Menschenrechten. Alle Mitglieder des Vorstandes arbeiten ehrenamtlich und
verrechnen keine Spesen.

AUTISMUS FORUM SCHWEIZ, Im Sihlhof 39, 8134 Adliswil VORSTAND:
kontakt@autismusforumschweiz.ch Nicole Ulrich-Neidhardt (Prasidentin)

Dr. med. Thomas Girsberger (Vizeprasident)
www.autismusforumschweiz.ch RA lic. iur. Nikola Bellofatto E.M.B.L.-HSG
www.facebook.com/AutismusForumSchweiz Dr. Thomas Ulrich
PC 50-666655-0 lic. phil. Edith Vogt MAS Psychotherapy

i Was wiinschen Sie sich fiir die Zukunft?

L Ich winsche mir, dass Autismus in der
Schweiz zu einem Begriff wird, mit dem
mehr verbunden wird als: «Mensch, der
nicht sprechen, nicht lachen kann und/oder
hochbegabt ist.» Obwohl in der Schweiz
50’000 Menschen mit Autismus leben, sind
sie der Gesellschaft vollkommen fremd. Um

/ (/WZ ein echtes Zusammenleben zu erméglichen,
L - mussen Menschen mit Autismus besser ver-

gt AR standen werden.

s Seit 2002 sind in unserem Land Menschen
Zum : mit einer Behinderung rechtlich gleichge-
stellt. Dies bedeutet, dass Mdoglichkeiten
C{)iffﬁl.ll' geschaffen werden mussen, um eine Teil-
iy nahme an der Gesellschaft zu ermdéglichen.
Im Bereich der Mobilitats-, Seh- und Horbe-
hinderungen scheint dies bereits besser zu
gelingen. Welche Massnahmen Menschen
mit Autismus bendtigen, ist nicht genltigend
bekannt und definiert. Ganz vielen Dank,
dass Sie mit dem aktuellen Schwerpunkt-
thema Autismus in der PraxisArena zu mehr
Verstandnis und Unterstitzung auf diesem
Gebiet beitragen.

gehen

Ich bin liberzeugt, dass Sie mit lhrem
Engagement lhre Ziele, dass die Menschen
mit Autismus besser verstanden werden,
AUTISMUS erreichen werden. Ich wiinsche lhnen

Was fiir Sie ganz selbstverstandlich ist, ist fir Menschen mit Autismus eine anum weiterhin viel Erfolg und danke lhnen fur
schwere Priifung. Danke fiir lhre Unterstiitzung: autismusforumschweiz.ch SCHWElZ .
das Interview.

Beatrice Birnbaum
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Umfrage des Autismus Forums Schweiz

zum Thema Arztbesuche

Beatrice Birnbaum
Umfrage von
www.autismusforumschweiz.ch

Fir Menschen mit Autismus und ihre Ange-
horigen sind Arztbesuche eine grosse Heraus-
forderung. Immer wieder kommt es zu Miss-
verstandnissen. Verunsicherung und Angste
sind oft die Folge solcher negativer Erfahrun-
gen. Was mussen Arzte und medizinische Pra-
xisassistentinnen wissen, dass eine erfolgrei-
che Behandlung zu Stande kommt?

Nachfolgend eine Auswahl der eingegange-
nen Antworten von Betroffenen und ihren
Angehorigen:

N., Betroffener:

1. Vorurteile gegentber Autismus sollten ab-
gelegt werden. Jeder Autist ist ein Indi-
viduum und sollte als Solches behandelt
werden.

2. Der Arzt sollte immer professionell distan-
ziert bleiben und sich nie persoénlich be-
troffen fUhlen oder in seinem persdnlichen
Interesse handeln.

3. Der Arzt sollte ausreichend Zeit und Ge-
duld anberaumen.

4. Der Arzt muss mit ungewohnlichen Fra-
gen, Antworten, Reaktionen rechnen.
«Ziehen Sie sich aus und legen Sie sich
hin.» Sollte heissen: «Ziehen Sie ihre Schu-
he, ihr T-Shirt und ihre Hose aus und legen
Sie sich hier auf die Liege.»

5. Einem Autisten fallt es mdglicherweise
schwer, seine Schmerzen zu lokalisieren
und zu beschreiben.

6. Ein Autist kann méglicherweise den Schwe-

regrad seiner Verletzung oder Krankheit
nicht adaquat einschatzen und benétigt
sachliche Informationen.
Der Arzt sollte vorsichtig sein in seiner
Beurteilung Uber den Schweregrad der
Schmerzen, das Kérperempfinden von Au-
tisten kann ungewdhnlich sein.

7. Der Arzt sollte in erster Linie im Interes-
se des Patienten handeln und diesen nach
bestem Wissen und Gewissen unterstitzen
und férdern, sowohl physisch, psychisch
wie auch mental.

Personlich habe ich sowohl positive wie auch

negative Erfahrungen mit Arzten gesammelt.

Die positiven Erfahrungen waren gezeich-

net durch: Professionalitat, Sachlichkeit,
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Verstandnis, Unterstitzung und keinerlei
Versuchen von pseudo-psychologischen Be-
wertungen, emotionalen Ausbrichen, selbst-
bestimmte Behandlungen ohne Erklarungen.

M., Mutter:

Bei unserem jingeren Sohn ist in naher Zu-
kunft eine grossere Operation geplant. Ich
bereite ihn auf diesen Eingriff vor, indem ich
ihn in die Entscheidungen nach seinen Még-
lichkeiten einbinde. In aller Konsequenz weiss
er noch nicht, was alles auf ihn zukommt. Er
weiss aber warum der Eingriff geplant ist und
was ihm nach dem Eingriff leichter fallen soll-
te.

Von den Arzten und dem Pflegepersonal
meines Sohnes wiulinsche ich mir Respekt
gegenlber meinem Sohn. Sie wissen, dass er
Autist ist, so sollte klar sein, dass fur die Pa-
tientengesprache mehr Zeit eingeplant wer-
den mussen. Ich wiinsche mir, dass sie meinen
Sohn direkt ansprechen und warten, ob er ih-
nen antwortet. Erst, wenn er sagt: «Fragt die
Mami», sollen sie sich an mich wenden.

Es muUssen Sonderregelungen beim Besuchs-
recht der Eltern zugelassen werden. Zu Be-
ginn wird mich mein Sohn sicher mehr brau-
chen, er verlasst sich auf uns Eltern. Das
Pflegepersonal sollte froh sein, wenn wir bei
der Pflege des Patienten helfen kénnen und
ihn im Spitalalltag begleiten.

Das Pflegepersonal sollte auf eine eigenwil-
lige Kommunikation des Patienten vorberei-
tet sein und den Patienten mit Ruhe, Zuwen-
dung und Humor begleiten.

R., Betroffener:

Mein Hauptarzt, wenn ich das so formulieren
darf, nimmt sich immer mehr als genug Zeit
fur mich. Er erzéhlt mir ganz genau, was auf
mich zukommt, wenn es um eine Operation
geht, und beantwortet mir alle Fragen so,
dass ich sie auch wirklich verstehe und weiss,
worum es geht.

Mein Hausarzt, ist zwar nicht der Profi, wenn
es um Asperger-Autismus geht, nimmt sich
aber auch mehr als genug Zeit und auch er
beantwortet mir die Fragen so, dass ich sie
verstehe.



